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Mon texte d’aujourd’hui a été inspiré par deux choses. Premièrement mon implication bénévole dans 
divers milieux. Deuxièmement la lecture d’un article de Ayesha Khan qui m’a été partagé et que je 
vous encourage à lire : « It's time to embrace community care & let go of individualistic self-care » 
https://wokescientist.substack.com/p/its-time-to-embrace-community-care?fbclid=IwAR1Mmsi- 
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Le self-care (prendre soin de soi) est très à la mode actuellement, particulièrement dans les cercles « de 
gauche ». Comme elle le dit, le self-care est perçu dans ces cercles comme une forme de résistance 
radicale. Je crois plutôt que c’est le contraire. Le système socioéconomique capitaliste préconise 
l’individualisme. Si je pratique seulement le self-care comme moyen d’améliorer mon sort, ma santé 
mentale et physique, c’est une méthode individualiste. 


Et c’est correct de penser à soi et de prendre soin de soi. Surtout pour une personne qui vit avec des 
déficiences qui entraînent une fatigabilité et des surcharges cognitives, sensorielles, langagières et 
émotionnelles. Les personnes autistes ont besoin d’un certain niveau de « penser à soi » et ont plutôt 
trop tendance à tenter de plaire à tout prix à leur entourage. Nous recevons sans arrêt des critiques et 
vivons continuellement de l’exclusion sociale, alors bien sûr nous sommes prêts à faire beaucoup de 
choses qui nous nuisent, dans le but d’être un peu plus acceptés. En fait, ce n’est pas moi que mon 
entourage acceptait, mais mon personnage neurotypique. Et dès que je n’arrivais plus à jouer ce 
personnage, j’étais à nouveau rejetée, exclue. Ce qui arrivait souvent, puisque je m’épuisais sans arrêt, 
étant donné que je ne tenais pas compte de ma fatigabilité. 


Je me suis toujours impliquée bénévolement de toutes sortes de façons. Cela était beaucoup valorisé 
quand j’étais enfant et j’ai gardé cette valeur. Depuis les 5 dernières années, je ne suis plus capable 
d’occuper un emploi régulier. Je ne suis pas le genre de personne qui est heureuse à rien faire. Alors, 
je me suis impliquée beaucoup plus dans le bénévolat. D’abord auprès des jeunes du Cégep, dans 
l’association étudiante. Puis, auprès de la communauté autiste en démarrant le groupe Par & Pour les 
autistes de l’Est avec une autre dame autiste, en répondant à mille et une questions dans des groupes où 
les adultes autistes répondent aux parents et professionnels, en écrivant mon livre et ce blogue, en 
donnant des conférences et en siégeant au CA de l’ADEQ (l'association pour l’autisme de ma région). 


Je dois constamment jauger mon niveau d’énergie. Combien d’heures de bénévolat puis-je faire 
aujourd’hui? Cette semaine? Quels types de tâches suis-je capable d’exécuter aujourd’hui? Je dance 
continuellement sur la mince ligne entre en faire assez pour faire avancer mes projets versus exagérer et 
m'épuiser. Cette ligne était bien plus large et élastique quand j’étais dans la vingtaine ou même la 
trentaine. Je n’ai hélas plus vraiment de marge de manœuvre. 


Pourtant, je continue à faire du bénévolat, à contribuer à l’avancement de projets collectifs. Pourquoi? 
Parce que j’ai réalisé que c’est une forme de self-care qui donne des résultats à long terme. Les 
méthodes de self-care classiques, individualistes, donnent des résultats à court terme. Si je prends un 
bain chaud et je relaxe toute la journée, je serai reposée aujourd’hui. Mais cela n’amènera pas 


d’amélioration durable de mon état de santé physique et mentale. C’est juste « une patch ». Tandis 
qu’en m’impliquant dans la création d’une communauté d’adultes autistes et d’alliés des personnes 
autistes, je m’offre à moi-même, mais aussi à toutes les autres personnes de cette communauté, un 
réseau de soutien. Et ce réseau de soutien m’apporte des amitiés et toutes sortes de formes de soutien 
affectif ou concret. Ce réseau m’aide aussi à obtenir l’accès à des ressources que je n’obtiendrais pas si 
je les demandais pour moi toute seule. 


L’implication bénévole au développement d’une communauté d’entraide est une forme de self-care qui 
est un investissement qui rapporte un peu de bénéfices sur le court terme, mais surtout d’énormes 
bénéfices sur le long terme. Et en plus chaque unité d’énergie et de temps que j’y consacre bénéficiera 
a de nombreuses autres personnes autistes et à leurs proches. 


L’implication bénévole dans une communauté est aussi un moyen de lutter contre l’individualisme 
ambiant. Plus de gens vivront l’expérience d’une communauté qui t’accepte et te soutiens, plus les 
gens seront ouverts à considérer d’autres systèmes socioéconomiques, basés sur autre chose que 
l’individualisme. 


Bien sûr, il faut trouver un juste milieu. Il m’arrive souvent de fermer l’ordinateur et de ne pas 
répondre aux demandes de questions pendant toute une journée ou même davantage. Je sais que 
lorsque j’atteins un certain seuil de fatigue ou de surcharge, il vaut mieux me reposer. Si je ne le fais 
pas, je me retrouverai en épuisement autistique et je deviendrai incapable de m’impliquer. Au début, je 
ressentais de la culpabilité de mettre mon implication ainsi sur pause. Parce que tout ma vie, les 
neurotypiques autour de moi m’ont culpabilisée de ne pas en faire assez, de ne pas prendre soin de 
leurs besoins, etc. Et parce que les besoins des personnes autistes sont énormes et urgents. Et bien sûr 
je ne peux pas rester insensible à leurs besoins, qui sont aussi les miens. Mais il faut savoir « mettre 
l'interrupteur à off » sans se sentir coupable de le faire, se reposer pour pouvoir mieux continuer. 


Toutefois, j’observe un phénomène inquiétant dans le milieu de l’implication communautaire depuis 
quelques années. Un bon nombre de personnes prétendent vouloir s’impliquer. Elles amènent plein 
d’idées, souvent complexes à concrétiser, et sont très insistantes (pour rester polie) que l’on doit les 
concrétiser. Elles disent qu’elles vont contribuer « tout ce qu’il faut » à l’exécution de leurs idées. 
Mais lorsque vient le temps de livrer leur part du travail, elles ne l’ont pas exécuté, « parce qu’elles 
avaient besoin de prendre soin de soi ». Et je ne parle pas des gens qui, comme moi, choisissent de 

« mettre l’interrupteur à off » de temps à autre, tout en exécutant en général dans les temps ou avec un 
peu de retard les tâches qu’ils ont promis d’exécuter. Je parle des gens qui « vous font le coup » 
systématiquement et qui ensuite se montrent très en colère que l’on décide d’abandonner leur idée 
après qu’ils n’ont même pas levé le petit doigt pour contribuer à l’avancement de l’exécution des tâches 
requises pour sa concrétisation. Des gens qui veulent avoir leur nom accolé à toute réussite de la 
communauté, mais qui ont chaque fois une raison de « self-care » pour ne pas faire leur part du travail. 


Je suis consciente que ces personnes ont leurs défis. On n’agit pas ainsi sans raison. Mais ce type de 
personnage entraîne habituellement une démobilisation de l’ensemble de l’équipe de bénévoles. Parce 
que les autres bénévoles en ont assez de constater qu’ils doivent toujours faire plus que leur part pour 
éviter que les projets échouent. Et pour éviter de vivre la colère de la personne qui n’a rien fait, mais 
est outrée que l’équipe abandonne son idée. Alors, si vous avez de grandes visions, mais que vous 


n’êtes pas capable de contribuer, soumettez vos idées, mais s’il vous plaît, ne vous emportez pas après 
le reste du groupe si le projet échoue parce que vous n’avez pas fait ce que vous aviez promis de faire. 
Je comprends que vous ne l’avez pas fait par incapacité. Mais gueuler sur les autres ou les culpabiliser 
ne va qu’entraîner le démantèlement de l’équipe ou votre rejet de l’équipe. Ce qui va vous isoler et 
vous laisser sans soutien. Alors que si vous ne réussissez pas à accomplir les tâches que vous aviez 
promis d’effectuer, c’est que justement vous avez besoin du soutien de votre communauté. 


Je suis convaincue que l’amélioration des conditions de vie désastreuses des personnes autistes, notre 
pauvreté chronique (avec toutes ses conséquences), nos problèmes de santé mentale et physique, notre 
isolement social, notre vulnérabilité aux abuseurs en tous genres, l’absence de services adaptés à nos 
besoins et tous nos autres problèmes individuels et collectifs chroniques vont trouver réponse 
uniquement si nous nous unissons. Chacun de notre côté, notre vois est étouffée, on nous dit : il n’y a 
que toi qui te plaint de cela / qui vit cela. Alors que lorsque nous discutons enfin avec d’autres adultes 
autistes, nous découvrons qu’en fait quasiment tous nos pairs vivent exactement les mêmes problèmes 
que nous. 


Étrangement, les CRDI (centres de services aux personnes autistes au Québec) font tout ce qu’ils 
peuvent pour éviter que leurs clients autistes soient en contact les uns avec les autres. « Il ne faudrait 
surtout pas que vous vous teniez ensemble, vous pourriez devenir encore plus autistes (cesser de 
masquer) » m’a dit le plus sérieusement du monde une intervenante d’un CRDI. « Vous pourriez vous 
rendre compte que les autres vivent les mêmes problèmes et cela vous découragerait » m’a dit une autre 
intervenante. Et je vous passe d’autres phrases tout aussi incroyablement ridicules. Oui, il est 
décourageant de constater que ces problèmes affectent en fait quasiment toutes les personnes autistes. 
Mais de connaître enfin des gens qui valident votre expérience, qui comprennent ce que vous vivez, qui 
ont des stratégies à vous proposer pour pallier vos déficiences ou gérer vos anomalies sensorielles, c’est 
si positif que je ne comprends pas cet entêtement à garder les personnes autistes dans l’isolement. 


N'importe quel livre neurotypique sur l’intervention vous dira que c’est très important de s’assurer que 
le client (la personne aidée) a accès à une communauté qui puisse lui apporter du soutien. Mais il ne 
faudrait surtout pas donner cela aux personnes autistes. Elles pourraient se mettre à réclamer que leurs 
droits et leur dignité soient respectés. Elles pourraient s’organiser des services qui fonctionnent, 
mettant en évidence l’inutilité des services organisés par les personnes neurotypiques et même leurs 
conséquences néfastes. Elles pourraient réclamer d’être acceptées dans la société sans devoir jouer un 
personnage neurotypique. Elles pourraient réclamer le droit à des accommodements par défaut, au lieu 
de devoir se battre individuellement pour la moindre miette d’accommodement. Etc. 


L’implication communautaire au sein de la communauté autiste est pour moi un excellent moyen de 
self-care sur le long terme, car toutes ces choses que j’ai listées au paragraphe précédent, si nous les 
obtenions, j’aurais bien moins besoin de faire du self-care individualiste. Si j’obtiens des 
accommodements sans avoir à tant me battre que c’est plus épuisant que si je n’avais rien demandé, si 
on me traite comme un humain qui a des déficiences, des incapacités et des besoins de soutien au lieu 
de comme « une méchante personne qui mérite ce qui lui arrive », si on me permet de faire mes 
stéréotypies et de l’écholalie, si on me permet de travailler le nombre d’heures que je suis capable en 
me versant une allocation pour le reste des heures normales de travail, si j’ai des amis qui me 
comprennent et m’acceptent, je n’aurais pas aussi souvent besoin de prendre un bain et me reposer. 


